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Van, voor of door? Over nationaal beleid ten
aanzien van chronisch zieken
Een gesprek met Rob de Graaf 
G.M. van He teren
‘ Van, Voor en Door Chronisch Zieken5 is hei meerjarenbeleidsplan i ggó-iggg van de Natio­
nale Commissie Chronisch Zieken (N C C Z ) dat enige weken geleden van de pers is gerold. 
Met dit plan wordteen tweede fase van nationaal beleid ten aanzien van chronisch zieken inge­
luid . Via de Nationale Commissie wordt jaarlijks 8,3 miljoen gulden inhoudelijk besteed aan 
een werkprogramma ter stimulering en ondersteuning van chronisch-ziekenbeleid in Neder­
land. We spraken met één van de samenstellers van het NCCZ-meerjarenplan, Rob de 
Graaf. Hij is vanaf het prille begin betrokken geweest bij ontwerp en uitvoering van het natio­
nale chronisch-ziekenbeleid. Momenteel werkt De Graaf als hoofd bureau en secretaris van de 
Nationale Commissie Chronisch Zieken.
Hoe heeft het chronisch zieken beleid in Nederland op het niveau van het departement in 
aanvang eigenIijkgestaltegekregei 1 ?
Plet is om te beginnen goedje te realiseren dat tienjaar geleden op het thema ‘chro- 
niciteit’ beleidsmatig nauwelijks te scoren viel Bij volksgezondheid bestond ech­
ter al wel een afdeling ‘Ziektenb est rij ding’ .Deze afdeling had van oudsher bemoei­
enis met hart-en-vaatziektenbeleid en met kankerbestrijding. Vanuit deze twee 
chronische probleemgebieden is men zich in bepaalde beleidskringen middenjaren 
tachtig gaan afvragen of het niet verstandiger zou zijn een ander beleidsmatig abs~ 
tractie-niveau te kiezen, om zo ook andere langdurige ziekten in de overwegingen 
te betrekken. Dit had een concrete aanleiding. In 1985 was er namelijk intensief 
contact met een lobby vanuit de reumabestrijding die zich in die tijd politiek nogal 
profileerde. De specialistenvereniging van reumatologen, het Reumafonds en reu- 
mapatiënten hadden deze lobby op gang gebracht 0111 op nationaal niveau een 
gecordineerd reumabeleid tot stand te brengen. De afdeling ‘Ziektenbestrijding’ 
heeft zich hiermee bemoeid. Wat interessant was bij de voorbereiding en uiteinde­
lijke bespreking van de Reumanota was onder andere dat men zich realiseerde dat 
er ten aanzien van reuma een andere verhouding bestond tussen veldpartijen in de 
gezondheidszorg en overheid. Voor de kankerbestrijding had je sinds eindjaren 
veertig het Koningin Wilhelminafonds, voor hart-en-vaatziekten de Hartstich­
ting, Deze beide organisaties hadden van oudsher grote invloed in het veld en
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waren ten aanzien van specifieke programma’s van ziektebestrijding vaak veel
actiever dan de overheid. Op zulke veldorganisaties was overheidsbeleid aanvul­
lend. Bij reuma bleek die verhouding tussen veld en overheid echter heel anders te 
liggen.
Terwijl men op de afdeling ‘Ziektenbestrijding’ bezig was met de voorbereiding 
van de Reumanota diende AIDS zich aan als nieuwe problematiek. Dezelfde afde­
ling moest de AIDS-bestrijding ter hand nemen en ikwerdpersoonlijkbij dit beleid 
betrokken. Dat heeft enorm veel energie gekost, maar voor het uiteindelijke chro- 
nisch-ziekenbeleid heeft het interessante perspectieven opgeleverd, Met het opzet­
ten van de AIDS-bestrijding heeft men de nodige beleidservaring opgedaan in 
meer geïntegreerde, programmatische zin. Deze meer programmatische teneur, zo 
meende men bij de afdeling ‘Ziektenbestrijdiug , zou eigenlijk ook in de toekom­
stige beleidsinitiatieven ten aanzien van langdurige aandoeningen beter op z’n 
plaats zijn. De Nota Reumabeleid, die zich toelegde op vragen als ‘wat zijn nu de 
knelpunten in het veld’ o f ‘wat hebben patiënten voor problemen’ is uiteindelijk 
pas in i 989 naar de Kamer gegaan. Inmiddels had de idee postgevat dat je je beleids­
matig beter zou kunnen richten op de problemen die bíj al de chronische aandoe­
ningen steeds weer terugkeren. In plaats van een Reumanota vandaag, een CARA - 
nota morgen en overmorgen een document over diabetes werd ingezien dat bij al 
deze ziekten steeds weer een aantal vergelijkbare thema’s steeds werd aangesneden: 
thema's op het terrein van voorlichting, zorg, onderzoek en maatschappelijke posi­
tie van patiënten. Deze overlap in beleidsmatige thematiek bracht ook sterke ana­
logieën in oplossingsrichtingen met zich mee: zoals het zoeken naar capaciteit, bij­
voorbeeld in de thuiszorg. De slotsom was in 1989, dat het beleidsmatig zinniger 
leek te kijken naar wat langdurige aandoeningen gemeenschappelijk hebben.
Wanneer U  spreekt over analoge manieren van aanpak van problemen rond chronische
aandoeningen, waar doelt Udan niet name op?
Hoofdzaak was te zoeken naar hetjuiste beleidsmatige abstractieniveau. We merk­
ten dat het niveau waarop we uitkwamen niet meer zozeer ziektespecifiek was. 
Veel aandacht werd bijvoorbeeld aan de thuiszorg geschonken, die is niet ziekte­
specifiek. Ook werden er steeds weer oplossingen aangedragen voor problemen 
die men signaleerde ten aanzien van medisch specialistische hulp. Daar ging het 0111 
het efficiënter vergaren, verspreiden en protocolleren van kennis; onafhankelijk 
van ofnien nu over C A R A  ofdiabetes sprak. Ook werd er steeds weer gewezen op 
de noodzakelijkheid van onderzoek; dat er gebrek aan onderzoekscapaciteit was. 
Men hamerde op definiëring van welk onderzoek het meest gewenst was. Daar­
naast kwam bij iedere bespreking van langdurige ziekten de noodzaak van betere 
voorlichting aan patiënten en huisartsen steeds weer om de hoek kijken.
Maar wellicht de belangrijkste constatering bij ons zoeken naarjuiste oplossings­
strategieën was dat wanneer je je  echt in patiënten verplaatst, zeker in mensen die 
langdurig ziek zijn, je altijd merkte dat de grootste problemen zich voordeden rond 
de vraag hoe zij verder persoonlijk en maatschappelijk met hun aandoeningen 0111 
konden gaan. De invloed die een aandoening heeft op iemands arbeidsmogelijk-
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heden, of op hoe anderen iemand bejegenen, bleek enorm. Inmiddels is dit ook 
door allerlei onderzoek tot in den treure aangetoond: dat dc problemen zich voor 
chronisch zieken niet zozeer in de medische sfeer, maar veel meer in de maat­
schappelijke sfeer voordoen. Pogingen om je beleid hierop te richten kun je 
gemakshalve onder het kopje ‘facetbeleid’ scharen, maar die titel dekt de lading 
eigenlijk niet. Het is meer. Het betreft een integrale aaupak die berust op de funda­
mentele overtuiging dat sociale positie, arbeidsmarktpositie, financiele omstandig­
heden etc. van een chronisch zieke als een geïntegreerd geheel bezien moeten wor­
den. Welke ziekte je hebt maakt dan eigenlijk niet zoveel uit, wel de ernst van de 
aandoening.
In 1989 meende men op het departement dus dat het niet opportuun was om je 
op het nationale niveau van beleidsoverweging vast te bijten in allerlei medische 
onderscheiden tussen aandoeningen. Hans Simons, die inmiddels was aangetreden 
als staatssecretaris, keek sowieso graag in bredere bestuurlijke termen naar dingen. 
Hij was van de nieuwe, minder ziektespecifieke aanpak, daarom ook erg gepor­
teerd. Naar aanleiding van de behandeling van de Reumanota is toen ook uitge­
sproken dat het departement in de toekomst ook het chronisch-ziekenbeleid meer 
geïntegreerd ter hand zou nemen.
Had U  in die tijd veel positieve respons voor dit beleid?
Op het departement waren er enkele trekkers van deze ideeën. Wij hadden toon­
dertijd nog niet zo het gevoel dat men er in het veld van gezondheidszorg ook zo111 
brede beleidsmatige visie op 11a hield. Natuurlijk waren er in Nederland allerlei 
mensen bezig met zorg en onderzoek rond individuele chronische ziekten. Maar 
wat bestuurlijk en beleidsmatig eind jaren tachtig op het departement werd uitge­
dacht leefde in het veld minder sterk. Dit beleid heeft in aanvang nogal los gestaan 
van wat er in het veld gebeurde. De lobbies die in het veld opereerden, waren tot 
dan toe altijd ‘ziektespecifiek’ georganiseerd geweest en roerden zich niet onmid­
dellijk voor een meer geïntegreerde aanpak van chronische ziekten, althans niet op 
nationaal politiek niveau. Dat is ook niet verwonderlijk; er zijn altijd allerlei belan­
gen in het spel. Ook als ambtenaar heb je natuurlijk een bepaalde motivatie. Wij
zochten naar het juiste bestuurlijke plan waarop op een zo efficiënt mogelijke
manier voor grote groepen mensen tegelijk iets gedaan kon worden. De ziektespe­
cifieke kanten van chronische aandoeningen waren beleidsmatig minder relevant.
Wat hebben de ervaringen in de AIDS-bestrijding concreet betekend wok de eerste fasen 
van nationaal chronisch ziekenhekid?
Naast de genoemde meer thematische benadering, is de AIDS-bestrijding in 
Nederland ook organisatorisch goed van opzet. Een sterke kant van dit beleid was 
de grote aandacht die al vroeg voor consensus-modeilen bestond en het feit dat men 
zeer snel beseft heeft dat om het beleidsmatig draagvlak te verstevigen er snel veel 
mensen bij de zaak betrokken moesten worden. Het ‘uit-huis-zetten1 van de 
Nationale Commissie Aidsbestrijding, dat wil zeggen het buiten het departement
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plaatsen van deze commissie (zij het dan met geld van het Ministerie) heeft aan de 
draagvlakvergroting voor dat beleid een grote stimulans gegeven. Iets dergelijks 
zweefde ons ook voor ogen bij de eerste plannen voor een nationale commissie 
voor chronisch zieken.
Dit had meerdere redenen. Wanneer je nieuw beleid wilt stimuleren en dit als 
ambtenaar moet doen is de politiek je enige baas. Zulk beleid ‘in huis’ houden 
maakt je  veel kwetsbaarder en gevoeliger voor beleidsmatige koersveranderingen 
en bezuinigingen. Via een externe commissie sta je sterker met je beleid en kun je 
bovendien de belangen van het veld ook veel beter in de politiek inbrengen.
De eerstejase van een nationaal chronisch-ziekcnbeleid ¡ijkt in Uw verhaal vooral het ini­
tiatief van één afdeling van het departement van volksgezondheid. Waren ergeen prece­
denten?
Natuurlijk was er al allerlei ander beleid, De noodzaak van chronisch-ziekenbeleid 
was gedeeltelijk ingegeven door het feit dat er bij Directoraat-Generaal Welzijn 
(DGW) gehandicaptenbeleid werd gemaakt. Vanuit het veld kregen wij echtereen 
groot aantal signalen dat men zich daar toch wel erg nauw op een aantal speciale 
thema’s richtte. Chronisch zieken lieten weten andere soorten problemen te erva­
ren. Alle genoemde discussies tezamen maakten dat na de debatten rond de Reu- 
manota door Hans Simons in maart iyyi de notitie 'Chronisch-ziekenbeleid, 
chronische patiënten niet buiten spel’ is uitgebracht. Bij de voorbereiding van deze 
notitie hebben wij gesprekken gevoerd met allerlei organisaties. Wij hebben daar­
bij vooral het patiöntenperspectief proberen te articuleren... vanuit de idee dat dat 
ook de enige adequate manier is om op het gewenste integratieniveau beleid te voe­
ren. We hebben geprobeerd op serieuze, gelijkwaardige manier via patiënten orga­
nisaties chronisch zieken te bevragen op de belangrijkste struikelblokken bij het 
omgaan met hun aandoening.
I leeft l f buiten de patiëntenorganisaties nog andere wegen bewandeld om tot een ‘paticn-
tenperspectief te komen?
Nee, de patiëntenorganisaties waren onze belangrijkste informanten. Rond tien 
aandoeningen hebben wij wel knelpunten-analyses laten uitvoeren. Hieruit heb­
ben we de gemeenschappelijke obstakels en thematieken gedestilleerd. Vervolgens 
is er door een extern bureau opnieuw een ronde gemaakt langs vele organisaties om 
al vooraf het draagvlak te peilen voor een eventuele nationale organisatie voor 
chronisch zieken. We verwachtten namelijk dat de diverse particuliere fondsen 
mogelijk problemen zouden kunnen hebben met zo’n initiatief.
f I as dit in de praktijk ook zo?Je zou aan een nationale commissie-ook als particulier
fonds —toch een meenvaarde kunnen toekennen?
In de wereld van ziektespecifieke organisaties is men vaak erg gefocused op de 
diverse aspecten van één aandoening... De angst bestond dat met de instelling van
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de problematiek opgesoupeerd zou zijn. Men vreesde dat door de komst van een 
geïntegreerd ‘chronisch-ziekenbeleid’ de eigen organisaties aan publieke aandacht, 
macht en middelen zouden inboeten. Particuliere donateurs zouden onder de ver­
wijzing naar coverheidsbeleid’ wellicht kunnen afhaken. Niet alleen de fondsen, 
ook de patiëntenorganisaties vreesden dat voor specifieke door de ziekte gedeter­
mineerde problemen buiten een nationaal commissieverband verder geen over- 
heidsaandacht meer zou zijn.
Hoe is men op het departement met de mogelijke weerstanden uit het veld tegen geïnte­
greerd beleid omgegaan?
Wij probeerden alle betrokkenen er allereerst van te overtuigen dat de hete hangij­
zers geen ziekt esp ecifieke maar gemeenschappelijke problemen waren; dat daarom 
ook de beste manier om overheidsaandacht aan de problemen te schenken een 
geïntegreerde aanpak zou moeten zijn. Ik moet zeggen, dat uiteindelijk de fondsen 
niet echt hebben dwarsgelegen. Er waren in die kringen gelukkig voldoende men­
sen die dachten: zo’n commissie is in ieder geval wat-.. Men hoopte dat het nieuwe 
beleid uiteindelijk toch ook de eigen posities zou versterken.
Kwamen er uit de knelpunten-analyses die rond diverse chronische aandoeningen wer­
den verricht voor U nog verrassende uit komsten?
Wat ik in 1989 nog echt een eye-opener vond was de mate waarin patiënten aan­
ga ven dat de component ‘maatschappelijke positie’ bepaalde hoe men de eigen 
kwaliteit van leven ervoer. Dat niet het medische circuit en de rompslomp daarmee 
het belangrijkste aandachtspunt vormde, maar de vraagstukken betreffende het 
sociaal kunnen functioneren, gekoppeld aan financiële mogelijkheden. Ik was, 
ondanks alles wat ik in eerdere jaren al had gehoord en gezien, toch nog gegrepen 
door de verhalen waaruit bleek hoezeer de toekomstverwachtingen van mensen 
veranderen als ze met aandoeningen als reuma of multipele sclerose te kampen krij­
gen; hoezeer een levensloop verstoord kan worden: niet alleen doordat men zich 
lichamelijk minder goed voelt, maar vooral door hoe men daarbovenop ook maat­
schappelijk nog ‘gepakt’ wordt.
Waarom was dat een eye-opencr? Zulke geluiden zijn toch verre van nieuw?
Nee, natuurlij k ni et. Maar h et feit dat alle rl ei asp e c ten va n m a a ts c 11 app elij k e p osi ti e 
zo duidelijk de dominante factor vormden heeft mij toch verbaasd. Bij onze 
beleidsmatige bemoeienis met het opzetten van het AIDS-beleid hadden zulke 
geluiden ons natuurlijk ook al wel bereikt. Maar onze inzet in de organisatie van het 
AIDS-beleid was toch wat anders. Bij dat beleid moesten ook allerlei medische 
zaken, zoals de behandeling, nog'vorm krijgen. Bij AIDS moesten ook allerlei orga­
nisatorische aspecten van zorg nieuw worden doordacht. We waren daar druk met 
het regelen van ziekenhuizen die een centrumfunctie zouden krijgen en dergelij-
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ke. Dat was allemaal nieuw. Bij chronische aandoeningen als reuma of C A R A  zijn 
zulke meer medisch-organisatorischc vraagstukken al langer voorwerp van studie 
en konden wij ons misschien wat ontvankelijker tonen voor maatschappelijke ele­
menten.
Ook de grote fondsen waren in aanvang medischer georiënteerd. Zelfs de lobby 
die zich in i 98 5 voor de Reumanota had ingezet was vooral door onderzoekers en 
behandelaars geëntameerd. De maatschappelijke positie van patiënten was bij alle 
overwegingen verhoudingsgewijze ondergeschikt aan andere doelen. Bij nadere 
overweging bleek ons dat die maatschappelijke positie van chronisch zieken ook 
van overheidswege maar mondjesmaat aandacht kreeg.
Zijn er nadat dc knelpuntanalyses de maatschappelijke thematieken zo overduidelijk 
voor het voetlicht hadden gebracht beleidsmatig ook meteen stappen ondernomen? Zijn 
de maatschappelijke vragen van chronisch zieken meteen hoog op dc beleidsmatige agen­
da gekomen?
De maatschappelijke taakstelling is zonder meer nadrukkelijk meegeven aan de 
Nationale Commissie Chronisch Zieken die uiteindelijk in juni 1991 van start is 
gegaan... En na enige jaren kun je, denk ik, toch wel stellen dat die taak redelijk uit 
de verf is gekomen. Natuurlijk zijn wij pas kort bezig en schort er nog het nodige 
aan. Het is ondanks alles nog steeds geen gemeengoed dat vraagstukken van maat­
schappelijke positie in gezondheidsbeleid een werkelijke factor van betekenis zijn. 
Maar dat probleem ligt breder, cultureel. Kijk ik naar de NP CF als patiëntenorga- 
nisatie-platform, dan zie ik ook daar nog steeds grote terughoudendheid ten aan­
zien van zulke factoren. Zelfs in de meest recente notities over patiënten/consu­
mentenbeleid lees je weinig terug over de maatschappelijke componenten van 
ziekten.
U  stelde straks dat er vlak voorde nota ‘ Cltronisch-ziekenbeleid' algehandicaptctdwleid 
bestond, i ïV/kc connecties iverden met deze beleidssector concreet gelegd, welke verschil­
len i varen er?
Binnen de gehandicaptenkoepels waren van oudsher veel chronisch-ziekenorga- 
nisaties aangesloten. Toch voelden chronisch zieken zich niet zelden tekortgedaan, 
met name waar het de gezondheidszorgcomponenten van beleid betrof. In het 
gehandicaptenbeleid waren actuele medische en medisch-technische thema’s nau­
welijks aan de orde. Ook op het departement constateerden wij bij herhaling dat 
organisaties als de Gehandicaptenraad zich minder zorgen leken te maken over de 
meer gezondheidszorgmatige aspecten van beleid. Over de hele problematiek rond 
geneesmiddelenvoorzieningen (GVS) bijvoorbeeld maakten organisaties als de 
Gehandicaptenraad zich eigenlijk weinig druk. Toch waren bij die Gehandicap­
tenraad tal van chronisch-ziekenorganisaties aangesloten waarvoor geneesmidde­
len enorm belangrijk waren, zoals de organisaties voor reumapatiënten.
1 n de werkverdeling die bestaat tussen NPCF en Gehandicaptenraad zie je dat de 
Gehandicaptenraad zich veelal richt op een aantal concrete maatschappelijke
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zaken: het aanbrengen van lage drempels, aangepast bouwen,.. De NPCF houdt 
zich vooral bezig met de gezondheidszorgkant.
Dezelfde verdeling zie je ook op nationaal beleidsniveau. Het gehandicaptenbe­
leid is ondergebracht bij DGW. Bij DG-Volksgezondheid spelen en speelden 
andere zaken. Eind tachtiger jaren zagen wij vanuit de afdeling ‘ Ziek tenbestrij ding’ 
een aantal braakliggende terreinen, zoals de problemen van chronisch zieken in 
thuiszorg, de mantelzorg, en capaciteitsvraagstukken in de zorg.
Tussen het DGW en DGV zijn er nog de nodige communicatieproblemen. De 
afdeling ‘Ziektenbestrijding’ was bijvoorbeeld formeel gevraagd als afdeling te par­
ticiperen in een interdepartementale stuurgroep-gehandicaptenbeleid (ISG). Wij 
hebben dan ook in de notitie chronisch-ziekenbeleid de keuze gemaakt geen eigen 
interdepartementaal circuit op te zetten, maar gebruik te maken van de ISG. Na vijf 
jaar is het echter nog steeds een discussie welke vorm de samenwerking eigenlijk 
moet krijgen. O f het werkverband IS-‘gehandicapten en chronisch zieken’ moet 
heten, of IS-‘gehandicaptenbeleid’ moet blijven.
Welke ondenverpen stonden bij degeliandicapteii-organiscitn's vooral hoog op dc agenda?
Ten aanzien van de maatschappelijke positievraagstukken, waarop de Gehandi­
captenraad zich had geprofileerd, bereed zij een aantal stokpaardjes. Bij zaken als 
arbeidsmarktpositie was men vooral gericht op gehandicapten en minder op de 
specifieke problemen van chronisch zieken.
Wat uwen verschillen in aandachtsgebied?
Bij het gehandicaptenbeleid is in het verleden een wat meer statisch denkmodel 
gehanteerd,., arbeidsbeleid richtte zich bijvoorbeeld op een aantal aanpassingen in 
de werksfeer waarmee men een statische uitgangssituatie te lijf kon gaan. Bij vele 
chronische ziekten liggen de zaken anders. Reumapatiënten die vooral \s ochtends 
vaak moeilijk op gang kunnen komen, maar ’s middags al beter tor been zijn, zien 
zich niet geconfronteerd met een statisch gegeven, maar met een dynamisch pro­
bleem. Dit vergt als oplossing dan ook een meer dynamisch inrichtingsmodel van 
arbeid.
Niet alleen in het nadenken over hulpverlening, maar ook in de belevingswereld 
van de gehandicapten en chronisch zieken zelf zijn er verschillen. Veel chronisch 
zieken blijken toch een andere zelfopvatting te hebben dan die van ‘gehandicapte’. 
Wat chronisch zieken in het algemeen lijken te willen uitstralen is dat men welis­
waar een gezondheidsprobleem heeft, maar zich primair wil richten op wat men 
nog wel kan, Dit is de laatste jaren overigens ook meer en meer de filosofie van het 
gehandicaptenbeleid. Toch voelen chronisch zieken zich nog niet erg aan gehan­
dicapten verwant.
Zijn er meer concrete verschillen te benoemen?
Een gehandicapte slikt over het algemeen weinig medicijnen en heeft nauwelijks
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met behandelende specialisten te maken. Het statische van de situatie zit ’m ook in 
de aard van de contacten met gezondheidszorg.
Daarnaast zijn er allerlei policy-verschillen. Een gedifferentieerd inkomensbe­
leid wordt er in gehandicaptenorganisaties nauwelijks gevoerd. Ook in de interde­
partementale stuurgroep-gehandicapten is de financiële positie van gehandicapten 
nauwelijks een issue.
Wat gebruikt U als werkdefinitie van ‘chronische ziekten’ ?
Ik gebruik in sommige gevallen de definitie van de US Commisson on Chronic 
Diseases uit 1957.
Dat is een nogal samengestelde definitie, waarin zowel aan de tijdscomponent, defunc- 
tiecomponent, en de zorgbeslag-component ruimte wordt gegeven...
Zeker, en dat komt mij eigenlijk ook wel goed uit. Ik pas de klemtoon die ik leg 
vaak aan aan de situatie, aan het probleem waarvoor ik de definitie nodig heb. Ik 
probeer daarbij zoveel mogelijk het patiëntenperspectiefin de gaten te houden. Als 
wij een advies uitbrengen over de afschaffing van de eigen bij drage aan hulpmidde­
len dan hanteren wij de definitie dat ‘iedereen die langer dan zes maanden hulp­
middelen gebruikt’ chronisch ziek is. Dat is in die discussie pragmatisch inzetbaar... 
Nu we als N C C Z  iets meer voet aan de grond hebben gekregen is de tijd rijper voor 
een breder beleidsperspectief. Daarbij proberen wij, bijvoorbeeld in het nieuwe 
meeqarenplan van de N C C Z , een brede definitie van chronische ziekte te hante­
ren. Het is op zichzelfinteressant te zien dat waar het politiek-strategisch gesproken 
aanvankelijk vaak beter was 0111 een smalle, toegepaste definitie te hanteren om 
werkelijk iets van de grond te krijgen, we langzamerhand een positie hebben ver­
worven waarin de definitie van ‘chronisch ziek’ ook breder-strategisch kan zijn. 
Hoofdzaak blijft: dat er iets gebeurt. Kijkje naar het huidige Kegeeraccoord dan 
staat daar drie keer de term chronisch ziek in: dat is winst, dat is politiek dus bereikt.
De definitiekwestie, waarover veel geschreven is, is inderdaad vooral aardig vanuit het per­
spectief van hoe mensen met zulke definities omgaan, Er lopen nogal wat mensen met 
chronische aandoeningen rond die vanuit bepaalde associatiepatronen liever niet als * chro­
nisch ziek’ betiteld willen worden. Omgekeerd is het om aandacht, zorg en hulp te krij­
gen vaak onontbeerlijk om met dit label te zwaaien. Vindt Li dit een vervelende paradox?
Ook hier moet gesteld worden dat j e zonder flexibiliteit nergens komt... Definities 
ziin echter vooral interessant in wat ze zeggen over maatschappelijke ontwikkelin-
We
Waar
het 0111 gaat is dat mensen langdurig problemen hebben, zowel binnen de gezondheidszorg 
als in het bredere maatschappelijk systeem. De langdurigheid is het onderscheidende 
karakteristiek. Dit houdt dan onmiddellijk verband met de hoeveelheid zorg die 
iemand nodig heeft. Wij zullen ons beleid navenant moeten verbreden.
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D e N C C Z  is in ju n i 1 991 ingesteld. Hoe zag hetfunctioneren van de commissie er het 
eerste jaar uit?
Er was in dat jaar al geld beschikbaar voordat de commissie reëel van start kon gaan. 
Dat is gedeeltelijk via het departement uitgegeven. Zo is er toen een televisiepro­
gramma gesubsidieerd, getiteld ‘De Mankementen-show’, waarin op een enigszins 
ludieke manier werd geprobeerd het thema aan te snijden. Een aantal leden in de 
commissie was het daar niet zo mee eens, met dergelijke televisieprogramma’s; die 
vond men op het randje. Z o n  initiatief kwam echter voort uit een bepaalde manier 
van denken die wij hadden over draagvlakverbreding, die in de commissie nog moest 
worden ontwikkeld. In aanvang liep en de dingen ook niet zo geprogrammeerd. Wij 
waren op het departement gewend om vanuit de optiek van een ‘beleids-levenscy- 
clus’ naar beleidsprocessen te kijken. Vandaaruit redenerend kun je  vaak zeggen: je 
kent een probleem en allerlei mogelijke oplossingen, maar als j e hiervoor een draag­
vlak wil creëren in de samenleving moetje eerst duidelijk een agenda zetten. Dat is 
mijns inziens in het eerste jaar bij de N C C Z  niet voldoende onderkend. Zelfs nu, na 
enige jaren, zijn wij in sommige gevallen nogsteeds bezigmet dit 'agenda zetten’: met 
aan te geven wat de werkelijke problemen zijn en hoe men daar eventueel politieke 
aandacht voor kan genereren... Het grootste obstakel was in eerste instantie een inter­
ne weerstand: dat men zich binnen de commissie onvoldoende realiseerde dat dat 
‘agenda zetten5 bittere noodzaak was, datje niet zomaar kriskras ‘probleemoplossend’ 
aan het werk kon gaan. Want probleemoplossend aan de slag gaan zonder als 
gesprekspartner voldoende draagvlak te hebben doet dingen spaak lopen.
Er is erg veel tijd overheen gegaan voordat helder in beeld was gebracht wat voor 
chronisch zieken ernstige problemen konden zijn. Daarnaast ontbrak toch ook nog 
wel inzicht in hoe men het meest strategisch adviezen op het departement kon 
inzetten. De eerste adviezen die er uit de commissie kwamen waren bestuurlijk niet 
onmiddellijk bruikbaar. Men moest naast probleemstellingen ook netwerken ont­
wikkelen. De N C C Z  begon in feite als nieuwe groep. Deze personen moesten het 
proces dat in departementale afdelingen al enige tijd had gelopen in versneld tempo 
opnieuw doormaken. Er werd een bureau ingesteld, dat eigenlijk meer beleidsma­
tige slagvaardigheid had moeten hebben en niet zelf alles weer opnieuw zou moe­
ten hebben bestuderen.
Maar waren deze problemen niet op je  vingers na te tellen geweest? Z o 'n  extra-departe­
mentale commissie heeft veel van de voordiscussies niet meegemaakt. Dan is het toch 
logisch dat men niet onmiddellijk al op het uitgezette spoor zit?
Dat is van ons ook een inschattingsfout geweest. Wij hebben hier onvoldoende op 
geanticipeerd en dat heeft veel tijd gekost. De overheidscommissie voor AIDS- 
bestrijding, die voor ons model stond, had een voorloper gehad. Bij de AIDS- 
bestrijding was men in het veld al heel actief met de beleidsthematieken bezig, dus 
het was een gespreid bed om daar een commissie te starten. De N C C Z  bestond in 
aanvang in feite slechts uit vijftien commissieleden die, vanuit heel verschillende 
achtergronden, ‘chronische ziekten’ een interessante thematiek vonden.
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Wij hadden het model van de nationale commissie AIDS-bestrijding ook willen 
gebruiken in de samenstelling en werkwijze van de commissie. Via een politieke 
manoeuvre is de N C C Z  echter ondergebracht bij de Nationale Raad voor de 
Volksgezondheid, via art. 1 3 van de Gezondheidswet. Daar waren bepaalde men­
sen niet zo gelukkig mee, omdat de commissie daarmee toch weer meer in bureau­
cratisch circuit dreigde te worden gebracht... De Nationale Raad heeft de com­
missie toen samengesteld en de eerste secretaris benoemd. Het archief werd 
opgesteld volgens een model van de Raad. Het werd al met al niet de actiegerichte 
organisatie die men op het departement voor ogen had gehad... Vanuit het depar­
tement is wel het bestuur benoemd, met mevrouw Haas-Berger als voorzitster. Die 
heeft heel duidelijk een politiek gezicht aan de commissie gegeven en heeft een 
goede pers bij patiëntenorganisaties.
Zo was het profiel van de N C C Z  toch anders geworden dan men op het departement
aanvankelijk voor ogen had gehad?
Ja... maar je legt je erbij neer zodra je ziet dat het een proces is waar mensen aan 
elkaar moeten wennen... Ook patiënten moesten in dit nieuwe verband hun rol 
kiezen... Langzamerhand is er wel iets gegroeid.,. Ik blijf erbij dat zo’n externe 
commissie veel voordelen heeft. Het grootste voordeel van het model is datje het 
veld kan inschakelen om kritiek te hebben op ambtelijke ideeën. Dit hadden wij al 
ondervonden bij de voorbereidingen van deReumanota; die hadden wij ook in het 
veld uitgezet voordat één en ander in de Kamer besproken werd. Daarmee gene­
reer je kritische speelruimte die op de departementen zelf vaak maar beperkt is. Via 
een commissie als de N C C Z  institutionaliseer je  deze kritische mogelij heden.
Wat trachtte de commissie uiteindelijk over het voetlicht te krijgen?
De originele doelstelling van het chronisch ziekenbeleid was ‘kwantitatieve en 
kwalitatieve verbetering van de zorg en de verbetering van het maatschappelijk kli­
maat5. Dat is uitgewerkt in de taakstelling van de commissie. We wilden als een 
soort buitenboordmoter de zaak aandraaien zodat na vier jaar het veld de zaak zelf 
zou kunnen overnemen. Z o ’11 periode is natuurlijk veel te kort. In onze tussenba­
lans, het boekje ‘Chronisch zieken aan zet: Tussenbalans chronisch ziekenbeleid 
(1991 - 1 994)’ (Zoetemieer: N C C Z  1994), hebben we geprobeerd de theoretische 
uitgangspunten en de rollen van de commissie nog eens op een rijtje te zetten: onze 
rol als adviesorgaan, bruggenbouwer, belangenmakelaar en uitvoerings- en pro- 
grammeringscollege. In ons recente meeijarenplan hebben wij heel duidelijk als 
verdere missie geformuleerd dat wij onze contacten in het veld zoveel mogelijk van 
onze ideeën willen doordringen door de concrete producten die wij genereren ook 
overdraagbaar te maken.
Maar wat is de ínhoud van ditgedachtengoed van de commissie?
Die is heel breed. Het omvat een ruime visie op hoe je  problemen in de gezond-
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heidszorg ingebed ziet. Wij staan een patiëntenperspectiefvoor zonder chronisch 
zieken bijvoorbeeld af te schilderen als zielige kneuzen... Met patiëntenperspectief 
doel ik niet zozeer op ‘belangenbehartiging sec, maar op iets breders: een heldere 
kijk op wat de problemen zijn waar een patiënt te maken krijgt. Je maakt het toch 
nog te vaak mee dat allerlei knappe koppen menen te weten wat deze problemen 
zijn, zonder dat zij bij patiënten echt te rade zijn gegaan.
Nadat de commissie drie jaar had gefunctioneerd heeft in 1994 toenmalige secretaris 
van de N C C Z  in Wageningen een toespraak gehouden waarin hij aangaf dat in al het 
werk wat door de commissie was gestimuleerd er nogal veel van hetzelfde werd geponeerd, 
zonder pogingen tot coherentie ofbeleidsmatige vertaling, De ‘bottom-up’ projectmatige 
benadering van de commissie zou toch niet hebben opgeleverd wat men er aanvankelijk 
van had vernacht?
Het is in een complex veld als de gezondheidszorg natuurlijk niet verbazingwek­
kend dat men ook aan eigen organisatie-belangen denkt, gebaande paden bewan­
deld of beproefde methoden inzet. De commissie is er langzamerhand echter geen 
voorstander meer van om alleen maar projecten uit te zetten. Vele projecten wor­
den dus nu niet meer gehonoreerd, De primaire probleemstelling is verschoven. 
Wanneer wij nu spreken over transmurale zorg en thuiszorgstimulering, dan is het 
niet geëigend om het zoveelste innovatie-project te verzinnen. Het probleem is 
veel meer om iets dat zich als vernieuwend bewezen heeft dusdanig over het voet­
licht te tillen dat er in de financieringsstructuren op macrobeleidsniveau aanpassin­
gen tot stand worden gebracht.
Je  kunt bijvoorbeeld lang en breed spreken over vernieuwingen in de thuiszorg, 
maar als het probleem daar is dat er te weinig capaciteit bestaat moet je  je dat reali­
seren en je  energie niet steken in het zoveelste project op microniveau. Nee, dan 
moet je  je keihard richten op de verantwoordelijke instanties op macroniveau voor 
capaciteitsvragen: op departementen endergelijke.
Heeft de vraag o f men de aandacht moest richten op macro-beleids matige vertalingen van 
zaken, of juist op leuke lokale projecten binnen de N C C Z  niet een enorm spannings­
veld opgeroepen ?
Zeker, men heeft zich dat op een gegeven moment ook gerealiseerd, vooral in de 
tijd dat het NCCZ-bureau de Tussenbalans in voorbereiding had. Op een bepaald 
moment heeft een projectgerichte benadering op microniveau o f een ziektege- 
richte benadering geen enkele meerwaarde meer als het om implementatie van 
bepaalde innovaties gaat.
Ook als je  het hebt over produktoverdracht geldt iets dergelijks. Als er in de 
gemeente of instelling een innovatie is uitgedacht, wil men in de praktijk in een 
regio verderop zo’n innovatie niet zomaar overnemen: men werkt dan liever met 
een halffabricaat dat men kan aanpassen aan eigen behoeften en omgeving. Als je  
het hebt over overdragen van produkten moetje geen eindprodukten leveren, 
maar liever een soort c onsultan cy-functie creëren waardoor je  expertise ter
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beschikking stelt over hoe je  een probleem moet aanpakken.
Maar de barrières liggen niet alleen op microniveau; er zijn zeker ook macro- 
beleidsmatige belemmeringen. De gebrekkige beleidsmatige vertaling van projec­
ten heeft in de volksgezondheid alles te maken met hoe daar in het algemeen 
besluitvorming plaatsvindt en hoe het departement in elkaar zit. Je  hebt daar een 
heel sterk financieel bolwerk en een aantal beleidsafdelingen met geld dat aan aller­
lei leuke projecten wordt gespendeerd. Wat binnen die projecten gedaan wordt, 
wordt vervolgens ook niet voldoende vertaald tot beleid dat door het hele departe­
ment dusdanig breed gedragen wordt dat het kan leiden tot veranderingen van het 
stelsel. Zolang dat ook op dat niveau niet gebeurt zijn veel van de subsidies wegge­
gooid geld.
Welke lering heeft men bij de N C C Z  uit dit alles getrokken?
We krijgen nog steeds zo’n tweehonderd projectaanvragen per jaar rond thema’s, 
die wij lang niet altijd meer zien als behorend tot de harde kern van het chronisch- 
ziekenbeleid. We hebben inmiddels een lijst van typen projecten die wij niet meer 
financieren. Het voornemen voor de komende periode is dat wij vanuit het bureau 
van de N C C Z  zelf sterker de thema’s programmeren waarmee we in de korte 
periode die ons rest nog iets willen: thema’s als psychosociale zorg waarover bin­
nenkort ook een advies zal verschijnen* Rond zulke thema’s op het snijvlak van 
geestelijke gezondheidszorg en somatiek zijn nog vele onduidelijkheden te klaren: 
bijvoorbeeld hoe je t.a.v, counselling voor chronisch zieken een aanbod creëert. 
Deze problematiek is vaak te licht voor de R IA G G ... en past niet geheel binnen het 
algemeen maatschappelijk werk... we willen hierop gericht mensen uitnodigen.
Het laatste jaar hebben we al veel meer top-down activiteiten ingezet, Zo is er 
een actieweek georganiseerd over de cumulatie van eigen bijdragen in de zorg voor 
chronisch zieken. T  ot slot proberen wij veel gerichter juist ook bij de departemen­
ten zelf invloed uit te oefenen... Door op de juiste momenten met de juiste mensen 
te gaan praten, veel meer strategisch.
Het probleem is, datje bij elk thema datje ten aanzien van chronisch-ziekenbe- 
leid aansnijdt op een ander moment in de beleidslevenscyclus zit. Zo kan het bij 
nieuwe onderwerpen soms nog heel functioneel zijn om op micro- en meso- 
niveau in het veld eerst wat beweging te genereren voordat je het op macroniveau 
gaat bekijken. Maar je  moet bij ieder thema de cyclus wel doorlopen! Het probleem 
is dat momenteel zulke cycli vaak voortijdig vastlopen. Je hebt mensen nodig die 
beleidscycli kunnen overzien en de departementen gericht weten te beïnvloeden. 
Organisaties als Greenpeace doen dit voortreffelijk, die kunnen heel gericht en stra­
tegisch de politiek beïnvloeden, maar dat is een vorm van strategisch handelen en 
netwerken verzorgen, die je  bij veldorganisaties in de gezondheidszorg maar wei­
nig ziet gebeuren.
ís dit niet een beetje terug naar qp Dit klinkt toch weer ah een terugkeer naar de bekende 
circuits van mensen die toch al beleidsmatig bezig zijn ... Waar speelt het veld hier nog 
een rol?
GEZONDHEID 3 ( 1 9 9 5 ) 2
t h e m a  Chronische aandoeningen
Het veld zou zich zijn politieke en beleidsmatige rol ook veel meer moeten realise­
ren. De veldlobbies zouden hierop zeker nog versterkt kunnen worden. Wat wij 
als N C C Z  rond de cumulatie van eigen bijdragen problematiek hebben gedaan, is 
zo’n poging om een breed maatschappelijk standpunt te formuleren. Zodra je  als 
veld kunt zeggen: wij willen dit met elkaar, heeft dat wel degelijk invloed. Dan 
moeten mensen wel samenwerken... en dat lijkt vooralsnog heel moeilijk. Menig­
een redeneert nog vanuit zijn eigen koker.
Dus zijn we weer terug bij de oude vraag wat de relatie tussen veld en beleid is — of zou 
moeten zijn — als het erom gaat beleidsmatige vertalingen te vinden voor processen van 
vrij ingrijpende aard, zoals mogelijk in de chronische zorg. En wederom stuiten wij op het 
lokalistisch denken van veldpartijen,
Ja, al die organisaties met naam en invloed: KNM G, LHV, LSV etc. Als die elkaar 
zouden kunnen vinden en richting departement signalen geven, staan ze sterk. Het 
N C C Z  probeert in sommige gevallen faciliterend op te treden. Wij weten dat een 
departement vaak pas reageert als er in positieve zin voldoende tegenmacht 
gebruikt wordt.
Is erin het kader van het chro nisch-ziekenheleid één voorbeeld te noemen waar z o '11 posi­
tieve tegenmacht heeftgewerkt?
Een klein maar positief voorbeeld is het sporten voor chronisch zieken. Wij heb­
ben in Nederland de nodige gehandicapten-sportorganisaties. Hiervan zeggen 
chronisch zieken: daar willen wij niets mee te maken hebben. Het sporten van 
chronisch zieken kan op drie niveaus worden ingericht, middels aangepast sporten, 
sporten onder begeleiding ofgewoon sporten met enkele kleine aanpassingen. Hoe 
je  als chronisch zieken moet sporten is allemaal al lang en breed uitgezocht. Het gaat 
er nu vooral om dat de organisaties die in Nederland aktiefzijn op dit terrein het tot 
hun verantwoordelijkheid gaan rekenen om het nodige aanbod ook te creëren... 
Als N C C Z  proberen wij VWS zover krijgen, dat dit ministerie tegen de betreffen­
de organisaties zegt: jullie worden door ons gesubsidieerd, jullie moeten voor chro­
nisch zieken ook aktiviteiten gaan ontwikkelen.
Concreet hebben wij onze N C C Z  ‘bruggenbouw-functie’ ingezet. We hebben 
eerst de verschillene betrokken organisaties rond de tafel gebracht en een stuur­
groep gevormd om een en ander te realiseren. Dat betekende al een verandering in 
attitude. Bij de uitvoering stuitten we natuurlijk op het feit dat men extra geld wilde 
hebben. Hiervoor zullen wij binnenkort naar het departement en naar E. Terpstra 
gaan met de vraag of sportorganisaties die door het ministerie gesubsidieerd wor­
den deze middelen niet kunnen aanwenden voor het sporten voor chronisch zie­
ken... Dit lijkt nu resultaat te krijgen.
Een ander voorbeeldje van een terrein waar wel beleidsmatige beweging in de 
goede richting in zit, is dat van de fysiotherapie, Voor chronisch zieken wordt daar 
financieel nu een uitzondering gemaakt, dat is een enorme precedent. Dat hebben
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wij bereikt door de politiek suf te praten over het idee dat volksgezondheidsbeleid 
ook inkomensbeleid is... dat een chronisch zieke door die ophoping van eigen bij­
dragen minder inkomen krijgt... er een tweedeling ontstaat. Datje naast bijstands­
trekkers nu ook chronisch zieken in de hoek van ‘minderbedeelden’ ziet belanden.
De vraag op welk niveau je  je  beleid voor chronisch zieken wenst te voeren, en de vraag 
naar dcjuiste relaties tussen veld en politiek, lijkt me des te belangrijker waar het articule­
ren van chronisch-ziekenbeleid tevens een bijdrage wordt aan een forse cultuuromslag in 
het denken over zorg. Welke b e tekenis gaat ch ro n isch -ziekenzorg vo Igens U  k rijgen voor 
de harde kern van hulpverlening, die historisch vaak volgens andere stramiens en denk­
wijzen, en in reactie op andere demografische situaties, is gegroeid? Deelt U  de mening 
dat er een chronisch-ziekenparadigma in wording is dat zijn weerslag zal krijgen op de 
acute zorg, op onderzoek en ook op de structuur van gezondheidsbeleid?
Dat is de ingewikkelde vraag naar hoe groot de reële impact is van chronisch zieken 
op gezondheidszorg en beleid. Uit de gesprekken die ik met patiënten heb, heb ik 
nog niet echt het idee dat een chronisch-ziektenparadigma, met dokters die min­
der interventionistisch tc werk gaan of andere visies op ziekte ontwikkelen, al 
onmiddellijk om de hoek ligt. Uiteindelijk gaan zulke veranderingen over langza­
me wijzigingen in attituden van hulpverleners en patiënten... ik vind de verande­
ringen daarin nog niet zo bijster groot. De grootste invloed is uiteindelijk de patiënt 
zelf gegeven, die moet het heft in handen nemen. De patiënt staat in Nederland vol­
gens mij nog maar aan het begin van een emancipatieproces, waarin men zichzelf 
als meer dan ‘een ziekte5 beschouwt. De groep pa tien ten waar ‘niets aan te doen is5 
wordt echter allengs groter... dit zal artsen uiteindelijk toch dwingen om op een 
andere manier met de problemen om te gaan... Mensen met langdurige aandoe­
ningen zijn bij uitstek geschikt om tot echte consumenten en klanten van de zorg te 
worden en een daarbij passende consumentenkritiek te ontwikkelen. Maar dat gaat 
toch erg langzaam... Zolang je  in de gezondheidszorg de zieke nog niet als klant 
benaderd ziet...
U  gebruikt meexinalen het woord *klant\ Het klanten-perspectief waarborgt toch niet 
noodzakelijkerwijs veel inzicht in de persoon van de patiënt?
Nee, maar een klantgerichte benadering geeft wel meer aandacht aan welke wen­
sen iemand heeft...
Welk produkt van de dokter sluit volgens U  goed aan op de wensen van chronische 
patiënten?
Specifieke technische kennis... dat een dokter van een bepaald probleem technisch 
meer weet en toegang heeft tot middelen waarmee hij z’n klant kan helpen...
Maar dat is dan een dokter die zich terugtrekt op techniek, op zaken waar hij technisch
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verstand van heeft. Veel kritiek op de h u id ig e  gezondheidszorg richt zich tegenwoordig 
toch juist op de geringe aandacht die de dokter voor de persoon van de patiënt zon heb­
ben?
Als de patiënt zichzelf zou emanciperen kan de dokter zich ook alleen maar 
bescheiden opstellen... ïk denk dat er vooralsnog een combinatie mogelijk is waar­
in een dokter in de persoon van de patiënt geïnteresseerd is, maar daar toch beschei­
den mee omgaat.
Als er al een ‘chronisch-ziekenparadigma, zou komen, dan zou volgens mij 
inhouden datje bepaalde andere sectoren van de zorg stevig moet ombouwen of 
nog radicaler: dat in het sociale cement van een samenleving veel revolutionairde­
re veranderingen komen, bijvoorbeeld in reactie op produktiviteitsveranderingen 
en alle stress-verhoging'vandien. Zulke veranderingen betreffen dan natuurlijk veel 
meer dan alleen medici... ziekte krijgt mogelijk een heel andere relevantie.
In hoeverre is chronisch-ziekenbeleid dan nog gezondheidszorgbeleid; in hoeverre is o f 
wordt het eigenlijk iets heel anders? Hoe opereert de N C C Z  in de articulatie van het type 
beleid dat men wil ontwikkelen?
We hebben het commissiewerk in eerste instantie toch vooral als gezondheids­
zorgbeleid op gevat, vanuit de idee dat de bulk van wat er in de gezondheidszorg 
omgaat toch chronisch zieken betreft. Zelfs al lijkt de inrichting van instellingen 
soms iets anders uit te stralen. Wel hanteren wij een steeds bredere definitie van 
gezondheidszorg. Wij begonnen als een commissie voor gezondheidszorgbeleid, 
eng afgebakend. Nu werken wij steeds meer samen met gehandicapten en oude­
ren; ook worden we benaderd door de chronische psychiatrie om ook die proble- 
matieken deel te laten uitmaken van ons aandachtsveld.
Maar chronisch-ziekenbeleid is daarnaast beleid op het gebied van maatschappe­
lijke positie. Daar is de brede integratie nog veel duidelijker zichtbaar: adviezen 
over mensen met een arbeidshandicap zijn relevant voor zo’n 3,7 miljoen mensen 
in Nederland: chronisch zieken, gehandicapten, mensen met psychische beperkin­
gen, o f alcohol en drugsproblematiek... daar gaat het allang niet meer over chro­
nisch zieken alleen... Het meest onderscheidende van onze manier van werken, 
blijf ik herhalen, is dat we alles benaderen vanuit de behoeften van cliënten. Dat is 
de enige leidraad voor je  oplossingsrichting: de client serieus nemen... dat is geen 
nobelheid maar de enige manier om een blijvende bijdrage te leveren.
Maar U  heeft ook aangegeven dat je onvermijdelijk stuit op bestaande beleidscircuits, 
beleidstmdities, schotten in het veld en eigen prioriteiten van organisaties. Waar zitten 
voor het Nederlands chronisch-ziekenbeleid de beleidsmatige hobbels die zeker moeten 
worden genomen?
Vooral op de departementen. Zo zitten bijvoorbeeld binnen DG-Welzijn oude­
renbeleid en gehandicaptenbeleid, die nauwelijks met elkaar samenwerken. Zulke 
scheidingen zijn het begin van de ellende en die zet zich ook door in het veld, Qua
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problematieken kan ik voor de interdepartementale stuurgroep ouderenbeleid of 
de interdepartementale stuurgroep gehandicapten vaak eenzelfde verhaal inzet­
ten... Waarom zou de Gehandicaptenraad en de NCPF niet in elkaar kunnen 
opgaan? Hoewel, eerlijk gezegd is ook het NCCZ een eigen organisatie met een 
eigen belang geworden.,.. Wij hebben zelf het Werkverband Organisaties Chro­
nisch Zieken (WOCZ) gestimuleerd, dat hangt er dan ook nog eens tussen.
Wat doe je eraan?
Wij proberen vanuit de inhoud initiatieven te nemen om maatschappelijke proble­
men zo goed mogelijk aan te pakken... de verschillende werkverbanden zijn goed, 
maar er zitten hele culturen achter... Schotten tussen organisaties verdwijnen vaak 
alleen maar door hoge druk van buitenaf... Zulke hoge druk zou kunnen komen 
vanuit de departementen, maar die zijn zelf deel van het probleem: de overheid kan 
sturen, maar doet dat veel te weinig... Binnen alle departementen zijn er de afde­
lingen met eigen netwerken met het veld... Binnen het veld wordt te weinig onder­
kend hoe afhankelijk ambtenaren vaak zijn van dit ve ld je  bent er bij gebaat datje 
eigen veldnetwerk sterk is... dat nodigt niet uit 0111 met andere afdelingen te praten 
over samenwerking en personen op hogere niveaus hebben dat vaak te weinig door 
of hebben te weinig macht om deze ambtelijke structuren te doorbreken... Het 
veld heeft de mogelijkheid initiatieven vanuit de overheid te maken ofte breken. 
Gezondheidszorg is in feite een enorme commerciële sector, waarin iedereen 
bedrijf voert onder het mom van idealisme. Als dit nu maar een open uitgangspunt 
was waren wellicht andere belangenafwegingen en samenwerkingsmogelijkheden 
mogelijk.
Wat is voor U persoonlijk het meest stimulerende geweest in Uw eigen betrokken zijn bij
ch ro n isch-zieken b el ei d ?
Het feit dat het veel contacten met patiënten met zich mee heeft gebracht. Daar­
naast, dat het beleid is wat mogelijk een fundamenteler verschil gaat uitmaken in de 
toekomst. In deze beleidssector probeer je toch nog dingen op te zetten vanuit meer
rage te leveren aan een groter totaal... dat het
bovendien nog impact heeft ook.
De tegenkrachten zijn daarbij overigens ook niet te onderschatten. Naast wat we 
al besproken hebben aan institutionele barrières jaagt het voortschrijden van het 
‘technical fix’-idee me wel eens angst aan. Watje bijvoorbeeld nu ziet als mogelijk 
gevolg van alle interesse die voor genetic screening bestaat — de idee dat ook voor 
langdurige kwalen op termijn een snelle oplossing te vinden is, waartoe men zich 
als patiënt dan ook moreel bijna verplicht zal moeten voelen.., vind ik toch zorg­
wekkend... dat ervoor mensen dan geen keuze meer zou zijn.
ideële visies en heb je  het idee een bijd
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